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Titel. Morele problemen die mantelzorgers ervaren bij het geven van zorg 
          aan hun naaste in de thuissituatie. 

Doel. Beschrijven welke morele problemen mantelzorgers ervaren bij het geven van zorg aan hun naaste in de thuissituatie.  
Achtergrond. Overbelasting is een groot probleem onder mantelzorgers. Morele problemen spelen hierbij een rol. Er is weinig bekend over morele problemen bij mantelzorgers. Hulpverleners blijken morele problemen onvoldoende te herkennen en aan de orde te stellen.
Methode. De kwalitatieve survey werd gebruikt. Vijftien mantelzorgers variërend in leeftijd, geslacht, relatie met de naaste, zorgbehoefte van de naaste en herkomst werden doelgericht geselecteerd. Interviews werden afgenomen met behulp van een topiclijst op basis van de definitie van een moreel probleem, emoties die met morele problemen samenhangen en de ethische principes autonomie, weldoen, niet schaden en rechtvaardigheid die als theoretisch kader zijn gebruikt. De data werd geanalyseerd door constante vergelijking. 
Bevindingen. 
Op de volgende gebieden werden morele problemen ervaren: het behoud van de autonomie van de naaste, de keuze voor de eigen autonomie, het bevorderen van het welzijn van de naaste, schaden door het overdragen van de zorg, schaden door het uiten van emoties, het behoud van de gelijkwaardige relatie en de mate van verkregen steun uit de omgeving.
Conclusie. 
Mantelzorgers hadden moeite met het benoemen van ervaren morele problemen. Zij bleken bij de diverse morele problemen op zoek naar rechtvaardiging van hun handelen bij de naaste en de omgeving. De ethische principes bleken een handzaam theoretisch kader maar kenden veel overlap en bleken te botsen.
Relevantie voor de klinische praktijk.
De kennis helpt hulpverleners om morele problemen beter te leren herkennen en begrijpen en geeft mogelijkheden om met gepaste interventies hierop in te spelen.   
Sleutelbegrippen: mantelzorg, thuiszorg, overbelasting, 









Title. Moral problems which  informal caregivers experience when providing care to their 	relative at home 

Aim. Describing the moral problems that informal caregivers experience when providing care to their relative at home.
Background. Burden is a serious problem amongst informal caregivers. Moral problems play a role in this. Little is known about the moral problems that informal caregivers experience. Professionals don’t recognise these and bring them to the attention.  
Method. A qualitative survey was used. Fifteen informal caregivers varying in age, gender, relationship with the relative, need of care of the relative and origin were purposely selected. Interviews were conducted using a topic list based on the definition of a moral problem, emotions connected to moral problems and the four ethical principles: autonomy, beneficence, no  harm and justice (used as theoretical framework). The data was analyzed by constant comparison.
Findings. Moral problems in the following fields were discovered: preserving the autonomy of the relative, the choice for its own autonomy, improving the welfare of the relative, harm caused by transferring the care, harm caused by expressing emotions, maintaining an equal relationship and obtained support from the environment. 
Conclusion. Informal caregivers had difficulty with naming the moral problems. They seemed to look to their relatives and environment for justification of their actions. The ethical principles proved a helpful theoretical framework but had considerable overlap and appeared to collide.
Relevance to clinical practice.
The knowledge will help professionals to improve their ability to recognize and understand moral problems and provides opportunities for appropriate interventions to respond to it.
Keywords: informal care, home care, burden, 










Nederland telt ongeveer 3,7 miljoen mantelzorgers waarvan er 750.000 meer dan acht uur per week, langer dan drie maanden, zorg verlenen (Actiz et al. 2007). Onder mantelzorg wordt de hulp bij het dagelijks functioneren verstaan wat huishoudelijke en persoonlijke verzorging, begeleiding en verpleegkundige hulp, behelst. De hulp wordt vrijwillig en onbetaald verleend aan personen uit het sociale netwerk die fysieke, verstandelijke of psychische beperkingen hebben (Timmermans 2003). De overheid stimuleert de inzet van mantelzorgers. 
De zorgvrager, in het vervolg ‘naaste’, zou thuis sneller herstellen, minder vereenzamen en minder snel een passieve rol innemen. Het beleid leidt er toe dat professionele zorg pas wordt ingezet als mantelzorg niet (meer) mogelijk is (Van der Lyke 2000). 

Zorgsituaties kenmerken zich door een eenzijdige, langdurige afhankelijkheid van de naaste. De mantelzorg ‘groeit’ mee met de toenemende hulpbehoefte van de naaste waarbij er geen sprake is van een bewuste keuze (Meulenberg 2004). Momenteel is er een balans tussen de behoefte aan mantelzorg en de bereidheid mantelzorg te bieden. In de toekomst zal, mede door de personele problemen in de formele zorgsector, de druk op mantelzorgers toenemen (Bussemaker 2007). Het sterke verantwoordelijkheidsgevoel bij mantelzorgers kan ertoe leiden dat men onbewust grenzen overschrijdt. Indien de druk dusdanig groot wordt dat het de mantelzorger gaat belemmeren in het functioneren kan hij/zij overbelast raken. Momenteel zijn er 200.000 overbelaste mantelzorgers (Timmermans et al. 2005). De overheid stelt zich als doel overbelasting onder mantelzorgers te voorkomen/verminderen (Bussemaker 2007). 

Morele problemen bij mantelzorgers spelen een rol in de mate van overbelasting die zij ervaren (Duijnstee & Jansen 2007). Iets is een moreel probleem als het antwoord op vragen als: Mag dit?, Is dit juist?, Is dit verantwoord?
* niet vanzelfsprekend is
* je achteraf spijt krijgt over je antwoord of de actie die je ondernomen hebt of nagelaten hebt
* je het antwoord op de vraag wel weet maar door omstandigheden moeilijk kunt realiseren
(Manneke 1999). In hoeverre je een probleem als een moreel probleem beoordeelt hangt af van je gehanteerde waarden (Bolt, Verweij & van Delden 2003). Ethische principes, te weten autonomie, rechtvaardigheid, weldoen en niet schaden, ontwikkelt door Beauchamp en Childress (1994) blijken een kader om morele problemen te ordenen (Duijnstee et al. 2007). 

Onderzoek onder verpleegkundigen toont aan dat zij moeite hebben met het benoemen van morele problemen, ze veelal niet herkennen en daardoor niet ervaren als moreel probleem (Remmers-van den Hurk & van der Arend 1996). Diverse studies (Cheung & Hocking 2004, Duijnstee & Jansen 2009, Habermann 2000, Kellett & Mannion 1999, Sawatzky & Fowler-Kerry 2003) geven aanwijzingen dat mantelzorgers morele problemen ervaren maar deze niet expliciet als zodanig verwoorden.

Er is weinig bekend over de morele problemen die mantelzorgers ervaren bij het geven van zorg aan hun naasten in de thuissituatie. Hulpverleners herkennen morele problemen onvoldoende, stellen ze weinig aan de orde en gaan er het gesprek niet over aan (Duijnstee & Jansen 2009). Dit gebrek aan kennis en vaardigheden bij hulpverleners maakt dat mogelijkheden om effectieve interventies te treffen om overbelasting te voorkomen en vermin-deren, onbenut worden gelaten. 

In deze studie staat de vraag centraal welke morele problemen mantelzorgers ervaren bij het geven van zorg aan hun naaste in de thuissituatie. De studie resulteert in een brede, exploratieve beschrijving van de door mantelzorgers ervaren morele problemen. Deze kennis helpt hulpverleners om morele problemen beter te leren herkennen en begrijpen en geeft mogelijkheden om met gepaste interventies hierop in te spelen. 

Methode 
De kwalitatieve survey is gekozen als methode voor de studie. De kwalitatieve survey is een inventariserende onderzoeksmethode naar de verscheidenheid in aard of betekenis van een of meer gedragingen of attributen binnen een populatie (Jansen 2005). Deze methode was geschikt aangezien er weinig over het onderwerp bekend was en dit op open wijze geëxploreerd diende te worden. 
		                         				      
Steekproef karakteristieken                                                                                                                                                                           
Aan de studie hebben 15 mantelzorgers deelgenomen die doelgericht geselecteerd zijn uit het bestand van een mantelzorgsteunpunt in een middelgrote stad in Zuid-Holland. 
De inclusiecriteria waren: 
- Mantelzorgers die tenminste 4 jaar meer dan 8 uur per week mantelzorg verleenden  
- Mantelzorgers die bereid en in staat waren de eigen ervaringen en de manier waarop ze hiermee omgingen kritisch te onderzoeken en te delen. 




Van januari tot en met maart 2010 werd met iedere mantelzorger een 1 tot anderhalf uur durend semigestructureerd interview afgenomen bij de mantelzorger thuis of op het mantelzorgsteunpunt. Er werd hierbij gebruik gemaakt van een topiclijst opgesteld op basis van informatie uit twee proefinterviews en de literatuur. De topiclijst bevatte vragen aangaande emoties aangezien blijkt dat emoties samenhangen met het bestaan van morele problemen (Remmers-van den Hurk et al. 1996). Daarnaast werden aspecten uit de gehanteerde definitie van een moreel probleem en de vier ethische principes verwerkt. De topiclijst werd op basis van voortschrijdende inzichten, continu aangepast.

Data analyse
De data werd geanalyseerd volgens de methode van constante vergelijking (Holloway & Wheeler 2004). Allereerst werden fragmenten, waarin aanwijzingen naar voren kwamen dat er sprake was van een moreel probleem, onderscheiden. Objectiviteit werd vergroot door een fragment te vergelijken met de definitie van een moreel probleem. Vervolgens werden fragmenten gegroepeerd en gecategoriseerd. Aangezien perfecte argumentatie bij morele problemen niet bereikbaar is, dienen keuzes zodanig onderbouwd te worden dat je voldoende kunt vertrouwen dat ze verantwoord zijn. Dit wordt bereikt door onderbouwing aan de hand van waardes en principes (Bolt et al. 2003). In deze fase werd dan ook gebruik gemaakt van de vier ethische principes van Beauchamp en Childress (1994) als theoretisch kader. Aangezien de inhoud van de principes niet vast ligt en allesomvattend is (Bolt et al. 2003), werd gebruik gemaakt van frequent gehanteerde definities van de principes (zie tabel 1). 
De principes, weldoen en niet schaden, werden gezien hun sterke overlap als één principe verwerkt. 

Om de objectiviteit van de studie te verhogen en toevallige of onsystematische vertekeningen
te voorkomen werden onderstaande maatregelen (Maso & Smaling 1998) genomen. Tijdens het gehele proces werd door de auteur een reflectief dagboek bijgehouden waarmee inzicht werd getoond in welke gedachten van haar zelf en welke informatie van de mantelzorger kwam. Keuzes die gemaakt zijn werden vastgelegd in een audit trail. Peer review van keuzes en resultaten vond diverse malen plaats met de tweede auteur en met medestudenten. 






Bevindingen							       
Aan de studie hebben mantelzorgers met een diverse achtergrond deelgenomen (zie tabel 2).
De data-analyse leverde zeven gebieden op waarop morele problemen zijn te onderscheiden: het behoud van de autonomie van de naaste, de keuze voor de eigen autonomie, 




Het behoud van de autonomie van de naaste
Mantelzorgers wilden de autonomie behouden teneinde de eigenwaarde van de naaste te bewaren, discussie te voorkomen, gehoor te geven aan de behoefte aan eigen rust en/ of zichzelf te ontlasten van beslissingen.
	Je wilt hem natuurlijk ook niet helemaal buitensluiten.. Anders wordt hij zo’n ding.. Je wilt niet 
	dat hij helemaal geen rol meer heeft. Dat is natuurlijk ook niet prettig voor iemand.. (5)
Twijfel of het behouden van de autonomie verantwoord en veilig is werd ervaren. Indien de omgeving geen begrip had als de naaste een handeling niet goed en snel uitvoerde, de naaste boos werd als iets niet lukte of het geduld van de mantelzorger, om continu de nodige uitleg te geven opraakte, leek het moeilijk de autonomie van de naaste te behouden. 
	Ik wil zo kiezen dat hij zoveel mogelijk zelf doet, maar het gaat niet lukken.. Het is hard, maar ik 		kan ook niet meer. Ik probeer het maar voor mij geeft het te veel zorgen.. (11)
Het overschrijden van de autonomie verhoogde ‘de leefbaarheid’ van de situatie voor mantelzorgers, nam zorgen dat dingen niet ‘goed’ gebeurde weg, voorkwam discussie, onrust en/of onveilige situaties. Onbegrip hierover bij de naaste, die boos of verdrietig werd, en bij de omgeving maakte dat mantelzorgers zich verdrietig en schuldig voelden.  

De keuze voor de eigen autonomie
Mantelzorgers wilden kiezen voor de eigen autonomie teneinde afleiding, ontspanning en rust te vinden. Een schuldgevoel hierbij werd ervaren. 
	Dan denk je ‘kan ik wel gaan, wat kan er allemaal gebeuren’. Maar als je zo blijft denken dan 	bouw je je eigen gevangenis en kan je helemaal nergens meer heen. Dat wil ik niet.. (5)
Medelijden en/of een plichtsgevoel tot het gezelschap houden, het willen geven wat men kan geven, het niet onrustig maken en/of het voorkomen van onveilige situaties, belemmerde bij de keuze voor de eigen autonomie. Onbegrip bij de naaste en de omgeving indien men dingen alleen deed, geen gezelschap verleende of rust wilde, veroorzaakte eveneens twijfel.
	Ze zei; ‘ jouw situatie die is helemaal niet erg want anders zou je niet weg gaan’. Alsof je zelf 	geen recht meer op een leven hebt.. (6)
Weldoen, niet schaden 

Het bevorderen van het welzijn van de naaste
Als motief werd een plichtsbesef, het gelukkig maken van de naaste, de zorg willen geven die men kon geven, zelf zou willen krijgen en/of de naaste gegeven zou hebben, genoemd. 
	Als ik weet dat hij dat leuker vindt dan doen we dat.. Soms denk ik wel eens ik had het eigenlijk door 	moeten zetten.. Maar nee, mijn man mist al zo veel en ik kan eigenlijk alles nog doen..(1)
Indien de naaste geen begrip had voor het motief tot weldoen waardoor de mantelzorger werd geleid, bracht dit twijfel. Het weldoen leek veelal echter leidend. 
	Ik gaf hem altijd bouillon voor zijn lage bloeddruk. Dat wil hij de laatste tijd niet.. Dan denk ik wat 	is wijsheid. Als ik ga praten dan raakt hij geagiteerd..Toch breng ik hem steeds weer die bouillon..(5)
Mantelzorgers twijfelden over de keuze tot weldoen indien de zorg te zwaar werd, men niet meer datgene kon geven wat de naaste wilde en/ of geen oplossing meer wist. Grenzen stel-len aan het weldoen werd bemoeilijkt door negatieve reacties bij de naaste en de omgeving. 
	 
Schaden door het overdragen van de zorg
Hier werd het plaatsen van de naaste bij de dagopvang en/of in een zorginstelling, bedoeld. Angst de naaste te schaden doordat deze niet de beste zorg kreeg (beïnvloedt door de negatieve beeldvorming van zorginstellingen), niet de aandacht kreeg die de mantelzorger wel kon geven, geïsoleerd raakte en/of er geen gehoor werd gegeven aan diens wens, werd genoemd. De angst of de naaste ‘de scheiding’ wel kon verwerken en/of negatief zou reageren leek ook een motief. 
	Hij denkt dat ik hem uit huis wil sturen.. Hij begrijpt het verkeerd, dat vind ik erg.. Hij denkt dat ik hem 
	niet wil.. (11)
Indien men ervoor koos de zorg over te dragen omdat het te zwaar werd, ervaarden diverse mantelzorgers een schuldgevoel. 
	Ik was 7 keer per nacht wakker, ik was zo moe.. De keuze voor een verpleeghuis gaf een gevoel van 	opluchting. Niet dat ik hem kwijt wilde maar ik trok het niet meer.. Als hij dan weer goed is, denk ik 	‘wat heb ik eigenlijk gedaan’..(8)

Schaden door het uiten van emoties
Medelijden met de naaste omdat de ziekte hen al veel belastte en/of het besef dat de naaste door de ziekte niets aan het gedrag kon doen, vormden de basis voor het niet uitten van emoties. De angst dat men zelf negatieve effecten hiervan ondervond zoals het opspelen van de ziekte, verslechterde communicatie en onrust bij de naaste, werd eveneens genoemd.
Moeilijke,vervelende dingen daar praat ik niet over want dan krijgt zij meer psychische en lichamelijke problemen. Alleen over gewone, leuke dingen. Het andere moet in mijn hart blijven..(7)
Mantelzorgers vonden het zwaar om emoties, met name boosheid, niet te uiten. De mate van acceptatie van de ziekte en/of de stemming van de mantelzorger leek van invloed. Moeheid en ongeduld, veroorzaakt door het trage handelen van de naaste, werden genoemd. 
	Ik heb gezegd ‘als je nu niet stopt dan kunnen ze me wel opsluiten, dan word ik gek’. Soms helpt 	dat.. Je probeert zo te denken dat je geen vervelende dingen zegt. Maar dat is moeilijk hoor.. (5)




Het behoud van de gelijkwaardige relatie
Mantelzorgers wilden samen beslissingen blijven nemen en lasten delen. Het behouden van de eigenwaarde van de naaste, het gevoel ‘oneerlijk’ te zijn als men geen dingen deelde en/of de wens de rol van naaste als zijnde ‘maatje’ te behouden, waren motieven. 
Het is veel prettiger als je iets moet regelen ofzo dat je dat kan bespreken.. Soms denk je ‘ja ik wil het wel doen’ maar dan geeft dat weer allerlei problemen want hij begrijpt het niet.. (5) 
De eigen rust en zelf minder belast worden met beslissingen waren eveneens motieven. 
	Hij is pas geopereerd.. Ik heb toen gevraagd ‘weet je zeker dat je dit wilt’.. Zo probeer ik de 	beslissing bij hem te leggen want ik wil er niet teveel mee bezwaard zijn.. Maar ik denk ook ‘beseft 	hij wel hoe ernstig dit is’. Maar ik laat het toch bij hem. Dat geeft me het gevoel van het is niet mijn 	keus, het is zijn keus.. (6) 
Twijfel bij mantelzorgers werd ervaren indien de naaste onrustig werd of waanideeën kreeg als beslissingen gedeeld werden. Om discussie te voorkomen was men niet altijd eerlijk. Indien mantelzorgers ten behoeve van hun eigen rust zelf beslissingen namen voelden zij zich, mede door de reactie van de omgeving, dominant.   
	Je moet de leiding hebben.. Alsof ik alles zo goed weet.. Dat is heel krom. Dat is geen partner toch, 	met een partner ga je zo niet om.. Het voelt erg bazig.. (9) 

De verkregen steun uit de omgeving
Gezien de zwaarte van de zorg had men behoefte aan steun wat niet altijd gegeven werd. 
Mantelzorgers leken het de omgeving te verwijten dat zij wederkerig te veel terug verwachtten en/of de mantelzorger niet de steun gaven waar men ervaarde recht op te hebben.  
	Als mensen reageerden van ‘zit niet te zeuren’ dan dacht ik.. Potverdorie, je gaat je vrouw verliezen 	bij wijze van spreken, geestelijk enzo. En dan verwacht je nog van andere mensen 	wat.. (10)
Twijfel werd ervaren of men wel om steun mocht vragen. Mantelzorgers probeerden zich in de omgeving te verplaatsen wat resulteerde in geen grenzen aan de zorg stellen, niet vertellen hoe de situatie werkelijk was en/of gezamenlijk alleen maar over leuke dingen praten. 
	Op een verjaardag zien ze ons maar kort dus ze weten niet alle reilen en zeilen.. Ik ga niet zeggen 	
	 ‘ik doe dit en dat’.. Maar als ze zien hoe hij erbij zit dan kunnen ze zien dat het niet lekker gaat..(13) 
Overstijgende bevindingen
Uit de morele problemen op de diverse gebieden werd zichtbaar dat ethische principes elkaar overlappen en botsen. Zo ervaarden mantelzorgers een keuze te moeten maken tussen het bevorderen van het welzijn van de naaste en het behouden van diens autonomie. 
	Het gebeurt wel dat hij zegt ‘ik ga een krant halen’.. Wat kan ik doen, hem tegenhouden en kwaad 	maken. Dat heeft geen zin.. Ik heb het overgegeven, als er iets gebeurt dan gebeurt het.. (6)
Keuzes tussen het bevorderen van het welzijn van de naaste en het behouden van de eigen autonomie werden eveneens ervaren. 
	Hij wil naar de stad.. Ik onthoud hem daar van.. Misschien niet netjes van mij maar hier kies ik voor 	mezelf..Het is geen egoïsme maar toch ook wel. ‘Waarom gun je het hem niet’, die vraag 	komt vaak 	bij me op.. (13)
Mantelzorgers ervaarden te moeten kiezen tussen het niet overdragen van de zorg teneinde mogelijke schade te voorkomen en de eigen autonomie. Het niet schaden door geen emoties te uitten leek te botsen met ideeën van mantelzorgers over wat draagbaar en rechtvaardig is.
	Toegeven dat ik mijn emoties teveel moet gaan bedwingen. Dus ik mag ook niet een keer kwaad 	worden en dat word ik wel. Anders red ik het niet dan word ik een zenuwenpil.. (2)
Keuzes werden ervaren tussen het behouden van de gelijkwaardige relatie en daarmee de autonomie van de naaste en de eigen autonomie. 
	‘Waarom ga je nou alleen op vakantie’.. We zijn altijd samen geweest, dat geeft gewetenswroeging.. 	Altijd burgerlijk, netjes. Alles gedeeld,verteld en gedaan. Eerlijk en open. En dat was daar niet meer 	het geval.. (14) 

Mantelzorgers waren bij de diverse morele problemen continu op zoek naar rechtvaardiging van hun handelen. Zij probeerden hun handelen te verantwoorden. 
Als iemand de hele tijd maar roept, roept, roept en je antwoord niet soms gaat hij dan schreeuwen. Soms moet je dan iemand kunnen stoppen hè.. (15)
Mantelzorgers probeerden vast te stellen of ze juist handelden door na te gaan of de manier waarop zij handelden overeenkwam met hun waarden en normen. 
	Ik maak het bespreekbaar en dan gaat hij vaak huilen.. Dat vind ik dan jammer. Maar ik moet rust 	hebben, ik moet geen hartkloppingen hebben in dit huwelijk. Ik wil alles bespreekbaar houden.. (2)
Men zocht rechtvaardiging voor keuzes bij de omgeving welke niet altijd gegeven werd. 
	Ik heb een poos geleden gezegd;‘ ik stop ermee, ik trek dit niet meer met die man’. Ik kreeg mijn 
	kinderen, de hele familie over me heen. ‘Wat denk je wel niet’. Maar ik kon het niet meer aan.. (6)	
Een ervaren gebrek aan rechtvaardiging en begrip bij de omgeving resulterend in gevoelens van boosheid, schuld en verwijt bij de mantelzorger, kwam veel naar voren. Mantelzorgers leken hierdoor weinig ruimte te ervaren om zichzelf te zijn en zich te uiten.
	Je schiet uit je slof en dat kan niet, dat mag niet. Dat is me diverse keren door hulpverleners vertelt.. 	Jij moet veranderen. Je eigen ik opzij schuiven om in het denken van je vrouw mee te 	denken.. (14)  

Bij de naaste zocht men ook rechtvaardiging voor gevoelens van twijfel en gemaakte keuzes.
	Hij denkt dat ik alles kan.. Dat vind ik pijnlijk. Want ik kan vaak ook niet. Hij ziet niet dat ik daar 	verdrietig om ben of dat ik moe ben. Ik verwijt hem dat wel eens. Dat probeer ik niet te doen maar 
 	dat sluipt er in.. Ik zit aan mijn nokkie en hij denkt daar kan nog wel wat bij.. (6) 

Discussie
Zeven gebieden zijn onderscheiden waarop mantelzorgers die zorg geven aan hun naaste in de thuissituatie morele problemen ervaren, te weten: het behoud van de autonomie van de naaste, de keuze voor de eigen autonomie, het bevorderen van het welzijn van de naaste, schaden door het overdragen van de zorg, schaden door het uiten van emoties, het behoud van de gelijkwaardige relatie en de verkregen steun uit de omgeving. Bij de morele problemen op deze gebieden blijken de ethische principes autonomie, weldoen, niet schaden en rechtvaardigheid, die als theoretisch kader zijn gebruikt, elkaar te overlappen en te botsen. 

Bevestigd wordt dat mantelzorgers de autonomie van de naaste willen behouden maar ervaren dat dit niet altijd verantwoord is. Indien mantelzorgers kost wat kost de autonomie behouden en ‘zijn/haar handen van de naaste aftrekken’ lijkt dit tot onveilige situaties en een zwaardere belasting van de mantelzorger te leiden. Door de autonomie te behouden lijkt het welzijn van de naaste en van zichzelf niet altijd te worden bevorderd. Het weldoen blijkt uiteindelijk  door mantelzorgers veelal te worden verkozen boven het behoud van de autonomie. Hasselkus (1991) bevestigt dit. 
In de literatuur komen aanwijzingen naar voren dat zelfredzaamheid, het behouden van de autonomie, wel samen kan gaan met het bevorderen van de kwaliteit van leven, het weldoen. Zelfredzaamheid is een belangrijke pijler onder de kwaliteit van leven (VWS 2005). Indien mantelzorgers te veel gaan zorgen perken zij de autonomie van de naaste onnodig in en komt de kwaliteit van leven van beide partijen onder druk te staan (Morée, van der Zee & Struijs 2005). In hoeverre er hier hetzelfde onder kwaliteit van leven, weldoen, wordt verstaan als mantelzorgers voor de naaste en henzelf beogen, blijft onduidelijk. 
In de studie blijkt dat mantelzorgers die de autonomie van de naaste overschrijden ervaren dat dit door de omgeving niet altijd wordt gerechtvaardigd. Meulenberg (2004) bevestigd dat in de samenleving afhankelijkheid als vanzelfsprekend als ‘niet goed’ wordt gezien. Vanuit de naaste zal er echter altijd sprake zijn van afhankelijkheid. Teneinde morele problemen te verminderen lijkt het van belang om mantelzorgers een genuanceerder beeld te geven ten aanzien van autonomie en afhankelijkheids- vraagstukken. 
	Dit lijkt ook van belang bij morele problemen op het gebied van ‘de gelijkwaardige relatie’. Mantelzorgers hebben moeite met het niet meer delen van beslissingen en lasten. Men lijkt veelal te proberen te aller tijde de gelijkwaardige relatie in stand te houden. 
Mogelijk speelt het niet kunnen accepteren dat een dergelijke relatie gezien de ziekte niet meer mogelijk is een rol. Problemen op dit gebied worden bevestigd. Mantelzorgers worstelen met veranderde rollen (Jansen & Morée 2002). Het accepteren dat je niet meer op de ander kunt leunen is de moeilijkste rolverandering (Kuyper 1993). 

Mantelzorgers blijken keuzes te moeten maken tussen het weldoen richting de naaste en de eigen autonomie. Het weldoen is veelal leidend. Motieven tot weldoen hebben veel invloed en men lijkt pas voor de eigen autonomie te kiezen indien de zorg te zwaar wordt.  Bevestigd wordt dat mantelzorgers de naaste veelal op de eerste plaats laten komen. Zij schrikken ervoor terug de naaste met grenzen te confronteren (Knipscheer 2004). 
	In de studie lijken keuzes ten behoeve van de eigen autonomie niet altijd te worden gerechtvaardigd. Er is geen bevestiging gevonden dat de omgeving weldoen boven de autonomie van de mantelzorger prevaleert. Wel lijkt er druk tot weldoen te bestaan. Het protocol gebruikelijke zorg (CIZ 2005) wekt de indruk dat het stellen van grenzen aan het weldoen hoogdrempelig is. Een morele verplichting tot het geven van zorg wordt ervaren (Schermer 2004). Het belang van ‘kiezen voor de eigen autonomie’ wordt ook beschreven. Mantelzorgers die binnen de situatie voldoende ruimte creëren voor zichzelf blijken de situatie op langere termijn het best aan te kunnen (Richtlijn mantelzorg z.j.). Op welke manier keuzes bij de mantelzorger voor de eigen autonomie ‘samengaan’ met keuzes tot weldoen, wordt niet duidelijk. Het lijkt van belang om motieven tot weldoen bij mantelzorgers te verhelderen teneinde gepaste ondersteuning te bieden bij morele problemen. 

Mantelzorgers blijken emoties niet te willen uiten uit angst de naaste te schaden. Dit wordt veelal als zwaar ervaren. Mantelzorgers die ervaren het recht te hebben op het uiten van emoties lijken hierin door de naaste, de omgeving en de hulpverlener niet altijd gerecht-vaardigd te worden. In de literatuur is slechts bewijs gevonden voor de risico’s van het niet uiten van emoties. Indien mantelzorgers geen ‘uitlaatklep’ hebben kan dit leiden tot escalatie, het overschrijden van eigen grenzen en die van anderen (Jansen et al. 2002). Indien de mantelzorger ‘ontspoort’ kan dit leiden tot slechte zorg, verwaarlozing of mishandeling van de naaste (Schermer 2004).
	In de studie wordt duidelijk dat mantelzorgers op alle gebieden op zoek zijn naar rechtvaardiging van hun handelen en ervaren dit niet altijd te krijgen. In de literatuur (Van der Lyke 2000) komt naar voren dat hulpverleners, zeker bij chronisch zieken, primair gericht zijn op de cliënt. Mogelijk vormt dit een eerste verklaring voor het gebrek aan rechtvaardiging. 

Ondanks de variëteit van de steekproef bestaat er een mogelijkheid dat kenmerken van de deelnemende mantelzorgers invloed hebben op de aard van de onderscheiden morele probleemgebieden en de mate waarin deze naar voren zijn gekomen. Zo speelt het gegeven dat veel mantelzorgers zorgen voor een partner mogelijk een rol in de mate waarin morele problemen op het gebied van ‘het behouden van de gelijkwaardige relatie’ naar voren komen. Bekend is namelijk (Timmermans 2003) dat onder partners de grootste verandering in afhankelijkheidsbalans optreedt. Het gegeven dat vrij veel mantelzorgers zorgen voor een cognitief beperkte naasten beïnvloedt mogelijk de mate waarin morele problemen op het gebied van de autonomie worden ervaren. Desalniettemin heeft de studie geresulteerd in een breed, gevarieerd beeld van gebieden waarop mantelzorgers morele problemen ervaren wat vele mogelijkheden voor vervolgonderzoek schept. 

Methodologische beschouwing 
Mantelzorgers bleken veelal morele problemen niet goed te begrijpen en moeilijk te kunnen verwoorden. Vanuit de Verpleegkunde wordt dergelijke beperking bevestigd. Verpleegkundigen moeten diep nadenken om morele problemen te ontdekken en onder woorden te brengen (Remmers- van den Hurk et al. 1996). Sturing in de interviews is aangebracht door vragen te richten op situaties waarin men twijfelde, keuzes moest maken. Mogelijk zijn door deze methodiek diepgaande ervaringen van mantelzorgers gemist. 
Een beperking van de analyse is dat uit verhalen van mantelzorgers niet altijd direct duidelijk werd wat het morele probleem was en welke waarden en normen in het geding waren. De definitie van een moreel probleem en het theoretisch kader bleken handzame middelen voor het indelen van de morele problemen. De definities van de ethische principes bleken hanteerbaar voor een onderzoeker met een niet ethische achtergrond. De indeling blijft echter enigszins kunstmatig mede omdat de morele werkelijkheid genuanceerder is dan de vier principes. Doordat de inhoud van de ethische principes niet vast ligt en allesomvattend is (Bolt et al. 2003) bestaat het risico dat fragmenten die aanwijzingen gaven voor andersoortige principes en morele problemen over het hoofd gezien zijn. Mogelijk kent de kracht van de ethische onderbouwing daarnaast enige beperkingen gezien het feit dat de onderzoeker geen ethicus is maar een verpleegkundige. 

Conclusie                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                                 
Veel mantelzorgers bleken moeite te hebben met het begrip ‘moreel probleem’ en het benoemen van ervaren morele problemen. Geuite emoties gaven aanwijzingen voor onderliggende morele problematiek. De studie heeft uiteindelijk geresulteerd in zeven gebieden waarop de door mantelzorgers ervaren morele problemen zijn te onderscheiden. 
Rechtvaardiging van de naaste, de omgeving en de hulpverlening bleek veel invloed te hebben op de mate waarin mantelzorgers morele problemen ervaarden. De vier ethische principes autonomie, weldoen, niet schaden en rechtvaardigheid, die als theoretisch kader zijn gebruikt, bleken naast een handzaam kader veel overlap te kennen en met elkaar te botsen. 

Relevantie voor de klinische praktijk 
In de studie wordt een beeld gegeven van de diverse gebieden waarop mantelzorgers morele problemen ervaren en van motieven en botsende ethische principes hierbij. Deze kennis helpt professionals om morele problemen beter te leren herkennen en begrijpen. Mogelijkheden worden geschrapen om gepaste interventies te treffen teneinde overbelasting te voorkomen. Tevens maakt de studie professionals bewust van hun eigen rol in het ontstaan/het versterken van morele problemen bij mantelzorgers. De mate waarin zij het handelen van mantelzorgers rechtvaardigen blijkt hier van invloed op.





























Autonomie	Het vermogen een idee te vormen van wat een goed leven inhoudt en dat idee bepalend te laten zijn voor het eigen handelen. Van een autonome keuze is sprake als er een aanwijsbare wilsuiting is, de persoon voldoende inzicht in de eigen situatie heeft en als de keuze vrijwillig is (Bolt et al. 2003). 
Weldoen en niet schaden	Het gezondheidsbelang van de ander voorop stellen (Widdershoven 2006). Onderscheiden wordt: het welzijn bevorderen, schade of leed voorkomen en/of wegnemen. Het weldoen vraagt om het uitvoeren van een handeling daar waar het geen schade aanbrengen vraagt om het afzien van een handeling (Bolt et al. 2003).
Rechtvaardigheid 	De manier waarop lusten en lasten, voordelen en nadelen, rechten en plichten onder mensen verdeeld worden. Een verdeling is rechtvaardig: als ieder een gelijk deel krijgt en tevens als er onderscheid wordt gemaakt naar behoefte, naar de hoogte van geleverde prestaties en naar draagkracht (Bolt et al. 2003).
             Tabel 1 Definiëring ethische principes

                    Tabel 2  Demografische gegevens (N = 15) 
Variabele                           	n
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